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Introduccion






Hasta hace pocos afos, enfermedades como el céncer de mama se han abordado Gni-
camente desde la disciplina médica. Hoy dia, sabemos que las mujeres que padecen
esta patologia necesitan recibir una atencién sanitaria que trascienda las dimensiones
biolégica y médica y aborde el impacto emocional que supone un diagnéstico de estas
caracteristicas y las dificultades que conlleva el tratamiento.

Ademads, los roles asignados a las mujeres y los atributos como la capacidad de ayuda
y soporte emocional a la familia, la abnegacién, el vivir para ofros son rasgos que tra-
dicionalmente se han valorado en las mujeres y que pueden suponer una dificultad
para el autocuidado. Asi, recibir cuidado puede conllevar un sentimiento de culpabili-
dad por transgredir un mandato de género.

Por ofra parte, esta enfermedad afecta a una parte del cuerpo que puede convertirse
en una importante fuente de malestar psicolégico, ya que la mujer sufre cambios fisi-
cos que son dificiles de asumir, sobre todo, en una sociedad que presiona mediante
modelos ideales de belleza. Por tanto, en el tratamiento de esta enfermedad se ha de
tener en cuenta el significado social y cultural que representa esta patologia.

El documento que se presenta trata de ser un instrumento 0til, que ofrezca pautas de
actuacién que permitan un tratamiento integral y den respuestas a las demandas que
plantean las mujeres a fin de favorecer la mejora en su calidad de vida y en su bie-
nestar general.
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El céncer de mama es una de las enfermedades que esta recibiendo mayor considera-
cién y atencién a comienzos del siglo xx, debido no sélo a su elevada incidencia en
los paises industrializados, sino también a algunas de sus peculiaridades. Asi, por
ejemplo, las técnicas que posibilitan el diagnéstico precoz y que han facilitado el ané-
lisis pormenorizado de todos los momentos del proceso, ademdas, de las consecuencias
psicolégicas y sociales que conlleva su diagnéstico y tratamiento. Su estudio multidis-
ciplinar ha servido para profundizar en la influencia de los aspectos sociales y de géne-
ro en la vivencia de esta problematica.

La relevancia que esté adquiriendo el apoyo psicoldgico en la enfermedad neoplésica,
en general, y en el cancer de mama en particular, es un reflejo de la necesidad que
tienen las personas que lo padecen de recibir una atencién sanitaria que trascienda los
aspectos biolégicos y médicos y recoja el impacto emocional que entrafia un diagnés-
tico de estas caracteristicas y las dificultades de adaptacién que conlleva su tratamien-
to. Estas necesidades y, en algunos casos, la cercania de la muerte y la preparacién
para este desenlace, produce una situacién en la que el apoyo psicolégico se convier-
te en una herramienta que favorece un mayor bienestar emocional y una mejor calidad

de vida.

Precisamente esta problematica esté en la base del surgimiento de la Psico-oncologia
como ambito de confluencia de varias disciplinas, que recoge fundamentalmente los
factores emocionales, cognitivos, actitudinales, conductuales, prescripciones de géne-
ro, etc., en la adaptacién a esta patologia crénica y a su tratamiento.

Por consiguiente, la Psico-oncologia se ocupa del estudio de las relaciones entre esta
enfermedad y los factores psicosociales en una relacién de influencia mutua. Asi, se
estudia tanto los efectos del cancer en la vida de la persona que lo padece, como la
importancia de los factores personales y sociales en su afrontamiento. Desde este plan-
teamiento, la mejora de la calidad de vida es un obijetivo prioritario. También contem-
pla la posibilidad de intervenir sobre las respuestas emocionales y cognitivas de los
familiares y del equipo médico oncolégico que sufren el estrés fisico y emocional pro-
pio de esta patologia.

La Psicooncologia plantea también la conveniencia de contar con un equipo multipro-

fesional, en donde especialistas en oncologia, radioclogia, psicologia, psiquiatria,
enfermeria, efc., trabajen conjuntamente en aras del bienestar de la persona afectada.
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En la actualidad, a la preocupacién del equipo médico y sanitario, de épocas anterio-

res, de alargar la vida de la persona, se afiada su interés por ofrecerle una mayor cali-

dad de vida.

Estudios comparativos han mostrado que aunque el cancer de mama se puede desa-
rrollar en ambos sexos, su incidencia se distribuye de forma que de cada 100 casos
Q9 se producen en mujeres.

DATOC EPIDEMIOLOGICOC

Segin datos epidemiolégicos, el cancer es una de las tres causas principales de mor-
talidad en los paises occidentales, junto a las enfermedades cardiovasculares y a los
accidentes de tréfico. En nuestro pais se diagnostican unos 16.000 casos anuales y

se produce la muerte de casi 6.000 mujeres al afio, con una tasa de incidencia ajus-

tada por edad, en 1998, de 67 por 100.000 mujeres.

Es la primera causa de mortalidad enire las mujeres de 35 a 50 afios, representan-
do, segin datos del INE para el afio 2001, el 15% de todas las muertes en este

tramo de edad y el 12% de todas las muertes por cadncer de mama en mujeres.

En la actualidad, gracias a los programas de deteccion precoz y los avances diag-
nésticos y terapéuticos, la supervivencia a los cinco anos del diagnéstico se sitia por
encima del 70%.

Se estima que existen en Espafia més de 67.000 mujeres diagnosticadas de cancer
de mama, siendo la tasa de incidencia de la enfermedad una de las més bajas de

Europa, es de prever que esta siga el curso ascendente iniciado en la década de los

70.

La constatacién de que no sélo estd aumentando su incidencia, sino de que es una
importante causa de muerte en edades mas jovenes, ha provocado una mayor pre-
ocupacién de las mujeres ante esta patologia.
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IMAGEN COCIAL DEL CANCER

Cuando hablamos de la imagen social de una enfermedad nos referimos a las creen-
cias, significados o connotaciones asociadas a ella, que generan determinadas res-
puestas por parte de la poblacién.

En nuestra sociedad, el céncer esta considerado como una patologia que produce un
cierto estigma en quien la padece. Para muchas personas céncer equivale a muerte
segura y dolorosa, que encierra un proceso degenerativo y humillante y en donde la
persona se encuentra, en muchas ocasiones, sin suficientes recursos personales para
hacerle frente y sin control sobre sus posibilidades de curacién (1).

Asi, por ejemplo, algunos estudios refieren la vinculacién que existe entre la palabra cén-
cer y las palabras dolor, desfiguracién y muerte (2) y que, generalmente, esta patologia
despierta un sentimiento de miedo, y la idea de que no avisa, sino que puede dar la cara
subitamente (3). Con ello se pone de manifiesto que el cancer tiene una carga emocional
que es necesario atenuar, con el objefo de reducir la alarma y el rechazo que produce.

El hecho de que exista tanto temor al cancer provoca que muchas veces no se le
nombre o se mencione mediante un circunloquio como «tiene algo malo», «tiene lo
peor», efc. Estas ideas, tables y miedos se reactivan tras un diagnéstico de este tipo,
en donde la persona, en la mayoria de los casos, sufre un shock emocional al cono-
cerlo.

El papel de los/las profesionales de la salud puede ayudar a «normalizar» la imagen
de esta enfermedad, con una buena transmisién de informacién, y una actitud positiva
y abierta a las miltiples posibilidades que tiene su curso y tratamiento.

(11 Awnso, C. [2000): «Experiencias de psicoterapia individual en pacientes con cancer de mamas.
Il Jornada sobre Salud Mental y Género. Madrid. Instituto de la Mujer.

2] Houamp, ). C. [1989): «Fears and abnormal reactions to cancer in physicaly health individuols». En
HouaND, J., y ROwWaND |. H. [eds.): Handbook of Psychooncology. Psychological care of the patient
with cancer. New York. Oxfort University Press.

ANDREU, Y., y MR, |. M.: Psicologia oncolégica. Phronesis, 198%; 10:1053-66.

(3)  Pemaoo, A, y Navao, |, (1998): Actitudes y creencias frenfe ol cancer de mama de las mujeres de
50 a 64 anos de la Comunidad de Madrid. Direccion General de Salud Piblica. Consejeria de
Sanidad y Servicios Sociales. Comunided de Madrid.
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La imagen social y las actitudes hacia el cancer incidiran en el trato que recibira la per-
sona afectada. Las reacciones, conscientes o no, de los demas hacia la persona enfer-
ma vienen configuradas, en gran parte, por esta imagen socialmente construida de la

enfermedad.

Todos estos datos deben ser contemplados a la hora de abordar el proceso de adap-
tacién o cualquier propuesta de intervencion, a fin de entender las reacciones y el com-
portamiento de las personas afectadas.

CANCER DE MAMA Y GENEROD

Para comprender la problemética psicosocial relacionada con el diagnéstico y los tra-
tamientos del cancer de mama es necesario fener en cuenta ademas de las peculia-
ridades de las enfermedades oncolégicas, algunos aspectos relacionados con el gé-
nero.,

Varones y mujeres se van construyendo, desde el nacimiento, a través del proceso de
socializacién, internalizando, aprendiendo e incorporando las caracteristicas propias
del sexo al que pertenecen. Asi vamos adquiriendo los conocimientos, roles, valores,
modelos e ideales del yo que configuran nuesira manera de ser, pensar y actuar. El con-
cepto de género hace referencia, precisamente, a este conjunto de caracteristicas
sociales, psicolégicas, culturales, econdmicas, politicas, juridicas, efc., asignadas a
cada sexo en una cultura dada.

Los roles sociales recogen el conjunto de tareas y funciones de un grupo social deter-
minado. Los roles tradicionales femeninos estén relacionados con las funciones de espo-
sa y madre, que conllevan asumir aspectos como la capacidad de ayuda y soporte psi-
colégico de los demas miembro de la familia, vivir para ofros, la abnegacién y el auto-
sacrificio, ser a través de ofras personas o de sus logros, empatia, altruismo, sensibili-
dad, pasividad, etc.

Algunos de estos rasgos valorados tradicionalmente en las mujeres pueden entrar en
conflicto con la necesidad de poner en practica comportamientos que faciliten el pro-
ceso de recuperacion de la mujer en fratamiento por un cancer de mama, como son la
participacion, la colaboracién y el autocuidado.
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La enfermedad provoca que algunos de los roles, valores y expectativas que asumen
las mujeres, en nuestra cultura, tengan que ser redefinidas e incluso abandonadas, Asi,
la funcién de cuidadora de otros miembros de la familia, o de persona abnegada que
pospone sus deseos y necesidades a las de ofros, llega a estar subvertida, puesto que
en estos momentos es la mujer la que necesita recibir y ser atendida, no sin que por
ello aparezca la culpabilidad como coste psicolégico asociado a esta transgresion de
un mandato de género.

Por ofra parte, la importancia que se da al cuerpo de la mujer y las presiones que se
ejercen para que se parezca a un ideal de belleza socialmente establecido, puede con-
vertirse en este momento en una importante fuente de malestar psicolégico, ya que la
mujer sufre cambios fisicos notables como consecuencia de los tratamientos.

En este sentido el pecho representa para muchas mujeres de nuestra cultura un ele-
mento significativo de su identidad femenina, de su sexualidad y de su maternidad. Por
consiguiente, estd cargado de significado social y cultural. Su vivencia, importancia y
valor trasciende las consideraciones meramente anatémicas para constituir elementos
de identificacién y representacién de las propias mujeres. Este significado del pecho y
las connotaciones del mismo es algo construido socialmente y es aprendido a través del
proceso de socializacién.

Ofro aspecto relacionado con este tema es la maternidad, que ha supuesto un objeti-
vo prioritario en la vida de muchas mujeres. Este hecho fomenta una escasa adhesién
a los tratamientos que contraindican el embarazo en mujeres que quieren realizar este
proyecto y se convierte en una fuente de malestar psicolégico.

Como vemos, la importancia del cancer de mama en la mujer hay que buscarla no solo

en los aspectos biolégicos, médicos y psicolégicos de la enfermedad sino también en
el significado social y cultural que representa.
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LA VIVENCIA DE LA ENFERMEDAD:

ENTENDIENDO A LA PACIENTE

Reflexionar sobre algunas de las caracteristicas del cancer de mama nos ayudaré a
tener una idea mas aproximada de lo que supone su padecimiento.

El periodo que transcurre desde la manifestacién de los primeros indicadores de sos-
pecha hasta la constatacion del diagnéstico, es un tiempo de un gran angustia emo-
cional, en el cual las mujeres pueden no mostrar su desasosiego y sus miedos para, de
esta forma, evitar preocupaciones a la familia. Lo més frecuente es que, aunque infor-
me sobre ello a sus familiares, viva su ansiedad e infranquilidad en soledad. Puede ser
un tiempo en el que vayan apareciendo algunas de las respuestas caracteristicas de
una situacién de esirés como insomnio, falta de concentracién, ansiedad generalizada,
irritabilidad, efc., o bien, desesperanza, impotencia o soledad.

En el caso de que el diagnéstico de cancer de mama se confirme, las reacciones de
las mujeres pueden ser muy variadas: desde una incredulidad inicial o negacién de los
resultados de las pruebas efectuadas, pasando por una alarma moderada, hasta una
sensacién de miedo y angustia incontrolable. Segin los datos recogidos de las investi-
gaciones realizadas, el diagnéstico de cancer de mama provoca ansiedad, depresién,
rabia, tristeza, etc.

Es una situacién en la que afloran una gran cantidad de miedos e inseguridades y, muy
frecuentemente, la bisqueda de un significado o de una respuesta a la pregunta zpor
qué a mi¢ Buscar las causas o las razones que han provocado la enfermedad parece
que facilita a la mujer el enconirar un sentido a lo que le ocurre y obtener un mayor
control de la situacién (4). Sin embargo, no hay una contestacién a este interrogante,
ya que a la pregunta anterior se le contrapone la misma pregunta en sentido negativo
spor qué no a mi¢ Asumir esta paradoja y hacerla suya sitba a la mujer en un punto
de inflexién a partir del cual el proceso de afrontamiento se va a ver facilitado ya que,
en los demds casos, las reacciones pueden suponer que emerjan ideas irracionales vy,
con mucha frecuencia, referencias culpabilizadoras.

[4]  Romero, R.: «Intervencidn psicolégica en el enfermo oncolégicos, en M.D. Gi, L. M.; Pascual, M. P.
MagtingZ y col.: la préctica de la Psicologia de la Salud. Promelibro. Valencia, 1997
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El céncer es una enfermedad crénica con la que hay que aprender a convivir. Su
desconocimiento etiolégico y el hecho de que su curso pueda ser imprevisible v,
sobre todo, que los resultados del tratamiento puedan ser o no eficaces, provocan
un alto grado de incertidumbre y una escasa sensacion de control (5). Ademds,
generalmente conlleva dolor, limitaciones funcionales y alteraciones en la imagen
corporal (cirugia, alopecia, hinchazén, etc.) y, finalmente, puede llegar a ser mor-
tal. Por todo ello, el cancer de mama es una patologia que genera un alto nivel de
esires.

Los tratamientos del cancer de mama son a menudo agresivos (cirugia, quimioterapia,
radioterapia, etc.). En la mayoria de los casos el tratamiento es quirirgico con alguna
otra modalidad coadyuvante (quimioterapia, radioterapia, efc.). Tienen efectos fisicos
y psicolégicos importantes, ya que, pueden ser irreversibles (extirpacion, o amputacion
quirirgica), y/o provocar efectos secundarios adversos [nduseas, caida del cabello,
fatiga, falta de apetito, quemaduras, etc.).

Por lo tanto, el cancer ocasiona alteraciones psicolégicas en la persona que lo pade-
ce y justifica, por si mismo, la intervencion de profesionales de la psicologia y, en gene-
ral, de la salud mental. Por ello, las personas con cancer —en particular las mujeres
con céncer de mama— necesitan una asistencia psicolégica en todo el proceso desde
el diagnéstico hasta la fase terminal, si la hubiere, pasando por el tratamiento, posibles
recidivas o aparicion de metdstasis, efc., e incluso en la época libre de enfermedad
muchas mujeres demandan un soporte ajeno a la propia familia que les ayude a ubi-
carse de nuevo en una vida normalizada.

IMPACTO DEL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

Por motivos de clarificacién expositiva, hemos agrupado las repercusiones del céncer
de mama en tres apartados: a) contemplando la enfermedad desde una perspectiva
global y amplia, b) atendiendo fundamentalmente a las consecuencias del tratamiento
y c) recogiendo sus efectos en el area familiar, social y laboral.

(5]  Barreto, M. P; Ferrero, )., y TOlEDO, M. «la intervencidn psicoldgica en pacientes con cdncers.
Clinica y Salud, 4, 253-262. 1993.
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Repereusiones peicol6gicas generalee del eancer de mama

El impacto del diagnéstico de cancer de mama ocasiona en la persona que lo padece
un shock psicolégico. La situacion de estrés y sobrecarga que supone se pone de mani-
fiesto cuando consideramos que, ademds de recibir un diagnéstico de estas caracte-
risticas (lo cual genera sentimientos angustiosos), la mujer debe asimilar también una
gran cantidad de informacién sobre su enfermedad y, en algunos casos, tiene que
tomar decisiones rapidas sobre aspectos relacionados con el tratamiento. A todo ello
le anadiriamos, la necesidad de afrontar los efectos que estos tratamientos van a pro-
ducir en su persona (6).

En general, podemos sefialar las repercusiones psicolégicas del diagnéstico de cancer
de mama en los siguientes puntos:

- Impacto emocional del diagnéstico. Reacciones de ansiedad (temor a lo desconoci-
do, miedo al dolor, a dejar de existir, sensacién de vulnerabilidad, etc.), depresién
(tristeza, falta de control, futuro incierto, percepcién de cercania de la muerte, etc.)
y rabia o desconcierto.

— Temor e incertidumbre ante el pronéstico y tratamiento. Miedo a que el tratamien-
to no tenga los efectos esperados, temor a una recaida futura, a posibles metas-
tasis, efc.

— Pérdida de control e indefensién ante el transcurso de los acontecimientos. Sensacién
de que la propia vida «es confiada a desconocidos», de que sera «lo que Dios quie-
ra», de que apenas se fiene control sobre lo que vaya a ocurrir.

— Enfrentamiento con la posibilidad de la desfiguracion y su consiguiente amenaza a la
autoestima. Miedo a sufrir dafios corporales, a la mutilacién o a que se produzcan alte-

raciones en alguna parte del cuerpo [modificaciones en la imagen corporal).

Preocupacion por la situacién de desatencién familiar que genera la enfermedad

(sobretodo con respecto a los-as hijos-as, y a la pareja), ya que su propio estado

(6]  Rowwnp, . H.; Masse, M. |.: «Breast cancers, en Howsnp, J., y ROwiaND |. H. (eds.): Handbook of
Psychooncology. Psychological care of the patient with cancer. Oxfort University Press. New York, 1998.
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emocional y fisico no le permite ejercer la funcién que habia venido realizando en
la familia, lo cual provocan en ella sentimientos de culpabilidad. Casi todas las muje-
res se plantean la posibilidad de la muerte y la situacién en que quedaria su familia
y, especialmente, sus hijos/as, si ello ocurriese. Aunque este sentimiento les produce
mucho dolor, algunas son capaces de tomar decisiones para preservar el bienestar
de su descendencia. En cualquier caso, toda esta problematica puede generar sen-
timientos de tristeza, pena y desesperanza.

Fuentes suplementarias de ansiedad, como puede ser recibir mensajes que ponen
excesivo énfasis en la importancia del papel activo y colaborador de la enferma en
su recuperacion. Algunos mensajes de este tipo, que aparecen en publicaciones
divulgativas de personas famosas que han sufrido cancer de mama pueden resultar
abrumadores y una carga de excesiva responsabilidad ya que, en algunos casos, se
transmite la idea de que la persona es responsable de enfermarse y de curarse, o
que con tesén y lucha personal se puede llegar a la curacién. Esta situaciéon genera
interrogantes en muchas pacientes que no llegan a este feliz desenlace como 3qué
he hecho mal? zen donde fallé2, spor qué me dejo morire, etc.

Enfrentamiento con la posibilidad de la muerte. Miedo a dejar de existir, al mismo
momento de morir, efc.

Repercucgiones peicococialec del tratamiento

Identidad femenina y sexuvalidad

La mastectomia ([amputacion de la mama) y ofros tipos de cirugia son vividos como una

pérdida, como un ataque a su integridad fisica, a su valoracién como mujer y una agre-

sidn a su vida sexual (7). Conlleva, en muchos casos, una sensacién de sentirse incom-

pleta, de ser asimétrica, de estar deformada, o sentimientos de vergilenza y rechazo
hacia esa parte del cuerpo y hacia la cicatriz (no quererse mirar en el espejo, no que-

rer que la vea nadie, efc.). Toda esta problematica puede estar en la base de la dis-

leArgez, E.; Romero, R.: «Cambio en la imagen corporal en el paciente neoplasico», en GonzAlEz
BarOn, M.; OroOrEzZ, A.; FEwu, | Zamora, P, y Espnosa, R. (eds.): Tratado de medicina paliativa y
tratamiento de soparte en el enfermo con cancer. Editorial Médica Panamericana, 1996.
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minucién del deseo sexual y, por lo tanto, de la escasa frecuencia de contactos sexua-
les y sensuales (tocar, acariciar, besar esa parte, etc.).

Para entender mejor cual es la vivencia de la mujer con respecto a la pérdida o defor-
midad del pecho, es necesario que consideremos el importante papel que juega en su
autoimagen. En la pubertad, el crecimiento del pecho, junto con la aparicién de la
menstruacion, son algunos de los signos corporales que marcan el abandono de la
nifiez y el comienzo de una nueva etapa como mujeres.

Por otro lado, es un objeto de culto por parte de los varones, formando parte del atrac-
tivo sexual. En nuestra época, los medios de comunicacién, la publicidad, el cine, etc.
fomentan que el pecho, y la silueta en general, sea un elemento de primera importan-
cia en la estética femenina y en la valoracién de la propia mujer. El aumento en la
demanda de cirugia estética de esta parte del cuerpo es un indicador de ello. Incluso
su tamafio se ha visto sometido a multitud de modas: unas veces pequefio, otras volu-
minoso, etc.

En lo que se refiere a las relaciones intersubjetivas, el pecho es también una fuente de
placer sexual para las mujeres, aunque este aspecto quede relegado a un segundo tér-
mino al darse mayor relevancia a su consideracién como signo de atraccién sexual
para los varones.

Su pérdida o su deformidad puede ocasionar una vivencia traumética. Ademds, hemos
de tener en cuenta que habitualmente a la mujer no se le presta la ayuda necesaria
para posibilitar la adecuada elaboracién de la pérdida y la aceptacién de su nueva
imagen.

Esta dictadura de la imagen fisica y de la belleza corporal ha propiciade que, fre-
cuentemente, se considere que el deseo de las mujeres es recuperar su imagen lo antes
posible, cuando en realidad estdn sumamente preocupadas por su vida y su futuro.
Entre las mujeres que padecen esta enfermedad, existe una gran variabilidad en cuan-
to a la importancia y necesidad que muestran de volver a tener de nuevo el pecho.

En cualquier caso, lo que casi todas las mujeres desean es que no se note, de cara al

exterior, la intervencion realizada en su mama, asumiendo con ello la presiéon social de
tener siempre una cuidada apariencia personal. Si esto es lo que quiere, existen en el
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mercado una serie de productos como prétesis mamarias, sujetadores y bafadores
especiales, lenceria, etc.) pero, quizd también, sea preciso ayudar a que no se vea
obligada a mostrarse ante los demés como si nada hubiera pasado, anulando las nece-
sidades propias que en ese momento pueden suponer mosirar una imagen mas apro-
ximada de la realidad que esta viviendo.

Por ofra parte, con el avance de nuevas técnicas se ha desarrollado un tratamiento mas
conservador de la mama, como es la tumorectomia; con ello se persigue que disminu-
yan los aspectos traumdticos de la pérdida total de la mama. En este sentido, se han
podido estudiar las diferencias que podrian existir entre las mujeres que habian sufri-
do una mastectomia y las que habian sufrido una tumorectomia. Los resultados parecen
mostrar que no hay diferencias apreciables en cuestiones como la angustia experi-
mentada, el temor a que la enfermedad reaparezca o en relacién a la calidad de vida.

Sin embargo, con la tumorectomia mejoran aspectos como la imagen corporal y la
sexualidad (8).

Consideracion especial merece la alopecia o pérdida del cabello [cabello, cejas, pes-
tafas, vello pibico), por ser una de las preocupaciones mas generalizadas por parte
de las mujeres que sufren cancer de mama. La alopecia se produce como efecto secun-
dario de algunos de los farmacos utilizados en la quimioterapia vy, unida a la mastec-
tomia, pueden generar un alto grado de malestar en cuestiones que tienen que ver con
la vivencia de su imagen corporal.

Es frecuente que con el fratamiento de quimioterapia se produzca un aumento de peso
que tiene que ver con varios factores: la retencién de liquidos que puede dar a muchas
mujeres la sensacién de «estar hinchadas», la disminucién de la actividad que supone
la baja laboral, y el consumo calérico excesivo, en cuya base existe, con mucha fre-
cuencia, la idea equivocada de que con una mayor ingesta alimenticia se puede con-
trolar «la bajada de defensas» propia de este tratamiento.

(8]  Mover, A «Psychosocial outcomes of breostconservaling surgery versus mastectomy: A meta-analitic
reviews. Health Psychology, 16, 284-298. 1997,
Yurex D.; Farear, W., y AnDERSEN, B.: «Breast cancer surgery: Comparing surgical groups and deter-
mining individual differences in postoperative and body change stress». Journal of Consulting and
Clinical Psychology, 68, 697-709. 2000.
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Esta situacién puede desembocar en un rechazo generalizado hacia su persona,
hacia su imagen y hacia su cuerpo. Con bastante frecuencia, ocasiona también una
disminucién considerable de su autoestima y su retraimiento en la vida social.
Asimismo, la actividad sexual se ve muy disminuia, incluso puede llegar a ser ine-
xistente a demanda de la propia mujer o de su comparfiero, aunque es mas frecuen-
te que sea por la primera, hasta que se produzca un periodo de adaptacién a su
imagen fisica.

La maternidad

La mujer puede ver alterado su ciclo reproductivo como consecuencia del cancer de
mama, tanto en lo que se refiere a la maternidad como a la menopausia.

Para las mujeres entre los 30 y 40 afios y, fundamentalmente, en los casos en que se
ha retrasado la maternidad hasta después de los treinta, el diagnéstico de un céncer
de mama supone una limitacién para realizar este proyecto, incluso una imposibilidad,

lo cual puede convertirse en un aspecto de preocupacion y obsesion.

Por un lado, el tratamiento de quimioterapia puede suponer, en edades cercanas al
comienzo del climaterio, un adelanto de este proceso. Para quienes la pérdida de la
capacidad reproductiva signifique también la pérdida de parte de su rol femenino,
habitualmente mujeres para las que la maternidad ha sido su principal fuente de reali-
zacién personal, la menopausia va a suponer ofra fuente de problemas segin las dis-
tintas creencias que se tengan sobre esta etapa de la vida.

De cuidadora a mujer que necesita cuidados

Tradicionalmente las mujeres somos educadas para cuidar a ofras personas. En la fami-
lia la mujer adulta se convierte no solamente en la persona que se encarga de los cui-
dados fisicos de los ofros miembros, de su alimentacién, vestido y aseo, sino también

de su salud y su bienestar psicolégico.

El diagnéstico de una enfermedad grave va a suponer una importante crisis que afec-
ta a toda la familia. Habitualmente la mujer es el soporte y el apoyo del grupo fami-
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liar. Sin embargo, cuando la mujer enferma, la resolucién de esta situacién es mas com-
plicada, ya que los hombres, a través de su socializacién, interiorizan en forma de
ideales, valores que suponen un déficit en la escucha y el cuidado de ofras personas,
por lo que les resulta dificil realizar esta funcién.

Repercugiones en el 4rea familiar, cocial y laboral

Podemos enumerar, primeramente, los efectos del cancer de mama en el area sociofa-
miliar:

— Pérdida de la estructura de la vida diaria. La enfermedad provoca una ruptura en
la cotidianidad, en las pautas y costumbres diarias en cuanto a horarios, respon-
sabilidades, tareas, etc. Puede que esta situacién genere a la familia un alto nivel
de actividad, puesto que lo que anteriormente estaba cubierto y planificado debe
ser reorientado. En algunas ocasiones, la pareja asume una doble carga de tra-
bajo, pero es mas normal que la familia extensa se involucre en las actividades o
tareas que no puedan ser asumidas en estas nuevas circunstancias: cuidado y
acompafnamiento de la enferma, cuidado de los-as hijos/as, desplazamientos). En
algunos casos, el foco de atencién sobre la enferma conlleva una cierta disminu-
cion en el cuidado de los hijos e hijas, e incluso, de la pareja, por lo que se ha
sefialado reiteradamente la situacién de riesgo emocional en el que pueden que-

dar en estas circunstancias.

- Pérdida de control de aspectos relacionados con una misma y con los/as demas.
La mujer que padece esta enfermedad siente que ya no se vale por si misma, que
necesita el apoyo y la ayuda de otras personas para seguir con su tratamiento,
no sélo en lo que se refiere a las citas hospitalarias, sino también, posteriormen-
te a la hora de sufrir los efectos secundarios del mismo en su domicilio (vomitos,
nauseas, fatiga, abatimiento, etc.). Ante esta situacién la mujer siente que cada
vez «vale menos por si misma» y que es mas dependiente de los-as demas, lo
cual repercute en su autoestima. Esta circunstancia puede causarle una profunda
tristeza, sobre todo a medida que va asumiendo que, probablemente, necesitara
ayuda tanto en tareas de cuidado personal, que anteriormente se producian en
un contexto de privacidad e intimidad, como en sus ofras tareas familiares y
sociales.
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— Conlflictos familiares. La situacion estresante que conlleva un diagnéstico de cancer
de mama, en cuanto a horarios, dedicacién, efc., fomenta que se exterioricen con-
flictos latentes que hasta ese momento tenian un equilibrio precario. Pero no sélo este
aspecto es generador de conflictos, en muchas ocasiones las necesidades de apoyo
emocional de la persona enferma no son recogidas y satisfechas por parte de la
familia y, muy especialmente, por parte de la pareja, lo cual puede llevar a desen-
cuentros emocionales frecuentes y a sentimientos de incomprension y depresion.

— Aislamiento e incomunicacién familiar. Los sentimientos de aislamiento y de soledad
pueden deberse a una falta de acercamiento y de apoyo emocional de la parejq,
hijos/as, familia, amistades. En algunos casos, las personas mas allegadas no saben
como relacionarse con ella, ya que sus propias ansiedades y miedos les impiden con-
tactar realmente con lo que sienten, o llegar a comprender lo que esta situacién signi-
fica para la persona que la padece. los familiares prefieres no hablar de ello. En
muchos casos, se piensa que es preferible no recordar a la enferma la situacion en la
que se encuentra, que es bueno no hablar de ello, puesto que la hace sufrir, llorar, y la
lleva a una situacion de desestabilizacién emocional. Sin embargo, hablar, ayuda a
asumir y a elaborar aspectos de la enfermedad, a poder tomar decisiones y, expresar
las emociones conlleva una disminucién de la angustia. En cualquier caso, no hablar
no significa que no exista, que se deje de tener sentimientos o que no se tenga presente.

En cuanto al érea laboral, como consecuencia de la enfermedad, a menudo, surgen
problemas y dificultades econémicas, ya que las reiteradas ausencias y la precariedad
en el estado fisico pueden ocasionar presiones, por parte de la empresa, que puedan
perjudicarle. En cualquier caso, va a suponer una limitacién profesional para un sector
laboral femenino que tiene que estar, en muchos casos, demostrando continuamente su
valia y profesionalidad.

Determinadas condiciones laborales no van a ser compatibles con los cuidados prescritos.
Cuando la infervencion requiere una linfadenectomia, supone una serie de cuidados y limi-
taciones en el brazo afectado durante toda la vida (no coger pesos ni hacer esfuerzos con
el brazo, evitar quemaduras, pinchazos, heridas, eic.). Por ello, muchos de los trabajos que
realizan las mujeres en nuestra sociedad, y que representarian un sector no cualificado, van
a quedar excluidos por las propias fareas y actividades que suponen (trabajos domésticos,
manuales, limpieza, camareras, auxiliares de clinica, etc.). El no atender estos requeri-
mientos de autocuidado supone riesgos para la propia salud (fermacién de un linfedemal.
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Por lo tanto, esta patologia puede tener consecuencias en la actividad laboral de
muchas mujeres. Las limitaciones en los esfuerzos vinculados directamente al movi-
miento de los brazos es evidente y lleva aparejada, en algunos casos, el reconoci-
miento de algin tipo de incapacidad laboral, si bien, en ofros no va a tener ningin
reconocimiento legal, ni econémico [ej., régimen de auténomos). Por ofra parte, no
siempre existe una politica de empresa sensible a las necesidades de estas mujeres en
cuanto a readaptar funciones, horarios, permisos o simplemente el trato que reciben.
Ademds, también se ha puesio de manifiesto que las personas que padecen esta enfer-
medad pueden generar, en el resto de comparieros/as de trabajo, sentimientos incé-
modos que finalmente releguen a la persona.

Las repercusiones psicologicas, fisicas y sociales del cancer de mama son amplias e
importantes. Las caracteristicas psicolégicas y personales condicionan, en buena medi-
da, la vivencia de la enfermedad, la reaccién al diagnéstico, la toma de decisiones.
En cualquier momento del proceso, el apoyo emocional y psicolégico a las mujeres con
cancer de mama puede contribuir a facilitar la adaptacién a la enfermedad, a su tra-
tamiento o a enfrentar el periodo terminal.

CALIDAD DE VIDA DE LA MUJER

CON CANCER DE MAMA

La definicién de lo que significaba la salud por parte de la Organizacién Mundial de
la Salud supuso un apoyo decisivo al concepto de calidad de vida, al incluir como ele-
mentos relevantes de la misma los aspectos fisicos, sociales y psicolégicos.

El concepto de calidad de vida se nutre de elementos que tienen que ver con el grado
de bienestar de la persona enferma, con su adaptacién al proceso, con sus experien-
cias y vivencias, siempre desde la perspectiva del/de la paciente. Desde un punto de
vista tedrico, se entiende como un constructo multidimensional, que recoge aspectos
relativos al estatus funcional, la presencia de sintomas relacionados con la enfermedad
y los tratamientos, el funcionamiento psicolégico y el funcionamiento social (9).

(9] RobriGUEZ MariN |.: Psicologia social de la salud. Sintesis. Madrid, 1995.
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Mas en concreto, en el cancer de mama, la calidad de vida incluiria aspectos como
las actividades que pueden verse afectadas por esta patologia y que son habituo-
les para la mayoria de las personas, como las actividades de cuidado personal o
de ejercicio fisico (a esta tematica se le llama estatus funcional); sensacién de fati-
ga, caida del cabello, desarreglos menstruales, malestar gastrico, etc. (que repre-
sentaria la sintomatologia relacionada con la enfermedad o el tratamiento); sinto-
mas depresivos, niveles altos de ansiedad o angustia, preccupaciéon por cuestiones
relacionadas con su imagen corporal, repercusiones en la autoestima, en la sexuo-
lidad, etc. (que se referiria al funcionamiento psicolégico), nivel de contactos socia-
les, aislamiento, problemas familiares, laborales o dificultades relacionadas con el
rol socialmente asignado (que recogeria aspectos importantes del funcionamiento
social). Por Gltimo, también estd incluido en este concepto su satisfacciéon por la
atencién de los-as profesionales del sistema sanitario con respecto a su padeci-
miento.

Por tanto, para ayudar a solventar muchas de las dificultades fisicas y emocionales pro-
venientes de la patologia oncolégica se han de plantear el desarrollo de programas de
infervencion que, incidiendo directamente en cuestiones y problemas concretos (fisicos,
psicolégicos, sociales, etc.), suponga un aumento significativo en su calidad de vida vy,

por tanto, en su bienestar general.

En concreto, la atencién psicolégica es beneficiosa para proporcionar un tratamiento
infegral a la enferma. Esta intervencién es necesario que forme parie del conjunto de
los tratamientos que se administran, ya que va a facilitar una adecuada vivencia y ela-
boracién del proceso. Algunos beneficios de estas intervenciones son:

- Facilita estrategias que le permitan una adecuada adaptacién al diagnéstico y
a los diferentes problemas que van surgiendo a lo largo del proceso (pérdida
de la mama, malestar por los tratamientos, miedos y temores, cansancio emo-
cional, efc.) y de esta manera ayudar al manejo de la ansiedad y de los senti-
mientos depresivos que pueden manifestarse a lo largo del proceso de la enfer-
medad.

- Aprendizaje de habilidades de afrontamiento activas que posibiliten la resolucién de

los problemas cotidianos que se le presentan y refuerzo de las estrategias adecuo-
das que esté ufilizando.
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— Elaboracién de la pérdida en caso de la mastectomia y aceptacién de la nueva ime-
gen corporal.

- Facilita la expresion de emociones y sentimientos que la mujer puede estar repri-
miendo o que no crea conveniente expresar en el Gmbito familiar.

— Aprendizaje de habilidades de comunicacién con familiares y amistades.
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En la segunda parte vamos a proponer unas pautas de actuacién que permitan un fra-
tamiento integral de la enfermedad y que optimicen los resultados de los tratamientos
que son aplicados.

El cancer de mama necesita ser abordado desde un enfoque multidisciplinar. En la
fase de diagnéstico vy el largo tratamiento posterior hace necesaria la intervencion
coordinada de diferentes profesionales sanitarios. Ademas, de la indiscutible labor
que desempefia el personal médico de las distintas especialidades, no debemos olvi-
dar el papel que cumple el personal de enfermeria y auxiliar, proporcionando y
ensefiando los cuidados de salud y ofreciendo un soporte emocional y vital a la
mujer enferma, entre otras funciones. De la misma manera, en muchos casos, sera
necesaria la intervencion de profesionales de la psicologia, que segin algunos auto-
res y autoras no se debe limitar a los casos en que se detecten problemas psicolé-
gicos, sino que es conveniente que forme parte de una asistencia integral, asi como
la participacién de profesionales de trabajo social y demas personal técnico sani-
tario.

QUE ECPERAN LAC MU.JEREC DEL PERCONAL

MEDICO Y CANITARIO QUE LAG ATIENDEN

Cuando una mujer conoce su diagnéstico de cancer de mama, lo més probable
es que tenga que tratar con un nimero elevado de especialistas a lo largo del pro-
ceso, como profesionales de la ginecologia, oncologia, radiclogia, cirugia, per-
sonal de enfermeria y personal auxiliar que puede incrementar la sensacién de
malestar y desconcierto ante la dispersién y despersonalizacién a la que se ve
sometida. Ademds, frecuentemente esta inmersa en un proceso en donde no hay
lugar para participar activamente en la toma de decisiones asumiendo una acti-
tud pasiva.

En estos momentos la persona tiene la sensacién de que su vida estd en manos del equi-
po profesional médico y que, a menudo, éste decide y procede de acuerdo al estadio
de la enfermedad, a pesar de que la relacién que se establece entre el personal médi-
co y la paciente es una alianza poderosa en su proceso. Con el tiempo, entre ambos
se va afianzando una mayor confianza y proximidad, lo cual favorecerd una actitud
mas activa y una mejor adhesién al tratamiento.
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La mujer espera una relacién de confianza con el/la profesional médico, ya que por
una parte, se encuentra en una situacion de dependencia del criterio y del tratamiento
prescrito y necesita sentirse segura con las indicaciones y las implicaciones de su diag-
nostico. Por ofra, requiere mantener una vinculacién de apoyo emocional y acompa-
fiamiento durante todo el proceso; sentirse que no estd sola ante la enfermedad y la
incertidumbre del futuro y que, en los momentos més angustiosos, puede contar con su
atencién profesional.

Promover esta confianza por parte del personal médico requiere, ademas de su cono-
cimiento, saber escuchar o lo que se ha venido en llamar la escucha activa en donde
la capacidad de empatia y de poder transmitir a la persona enferma que se ha reci-
bido lo que siente: preocupaciones, miedos, angustia, etc. puede ser la clave para
crear este vinculo. Para la mujer es importante poder transmitir y comunicar sus sen-
timientos y recibir el apoyo necesario e ir adquiriendo un papel mas activo y de
mayor seguridad en todo el proceso, actitudes que han debido ser favorecidas en
esta relacién.

Con frecuencia, algunos elementos en la organizacién de nuestro sistema sanitario no
ayudan a crear este clima de confianza y seguridad. El carecer del tiempo adecuado
para la consulta o visita, la imposibilidad de respetar los horarios fijados, las dificulto-
des para ofrecer contactos necesarios, etc. Sin embargo, ofros aspectos pueden ayu-
dar al fortalecimiento de este vinculo: el recibir a los miembros de la familia, atender
las circunstancias concretas de un caso, facilitar informacién y explicaciones, favorecer
que se le ofrezca una segunda opinién del caso por ofro/a facultativo/a, ete.

En resumen, las expectativas de las mujeres con cancer de mama respecto al personal
sanitario, al margen de los conocimientos técnicos, tienen que ver con:

- Recibir informacién veraz en relacién a todo el proceso; respecto al diagnéstico y
prondstico, al fratamiento, sus efectos secundarios, secuelas, repercusiones posibles
en su vida cotidiana.

- Recibir informacién sobre, en los casos que exista, alternativas para el tratamiento,
aunque éstas signifiquen derivar a la mujer a otro servicio y sobre la posibilidad de
recabar una segunda opinién, con la seguridad que esto no significa la renuncia al

tratamiento ofertado.
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— Accesibilidad del personal y un trato célido basado en la comprension y la
empatia, que facilite a la mujer el expresar sus dudas no sélo en relacién a los
tratamientos sino también a las posibles repercusiones en su vida cotidiana que,
para las mujeres, pueden ser una fuente de conflicto que condicione sus deci-
siones.

— Apoyo profesional que les permita manejar la situacién emocional, y responsabili-
zarse de la toma de decisiones.

ZLog corvicioe canitariog vigibilizan las nececidades de lag mujerec?
Dificultadec para demandarlo y expreearlo

Varios son los aspectos que contribuyen a que, en ocasiones, los servicios sanitarios no
perciban estas necesidades. Esta situacién puede verse agravada con las dificuliades
que presentan las mujeres para demandar la atencién que precisan.

Algunos de estos factores son:

* la consulta especializada en el sislema sanitario suele ser un marco poco adecuado
para una comunicacién eficaz, en ella el/la profesional tiene que conseguir informacion
relevante en poco tiempo y en una situacion de presion asistencial, en gran parte debi-
do a la masificacién de las consultas. A esto hay que afiadir que la safisfaccién de las
usuarias no suele ser contemplada en la evaluacién de la atencién ofertada por el ser-
vicio.

* Determinadas condiciones de la préctica profesional, como son las moltiples exi-
gencias que comporta el desarrollo de su puesto de trabajo, de promocionarse pro-
fesionalmente, el ejercicio de una medicina defensiva que pasa de considerar a la
persona enferma como alguien de quien protegerse o la sobreexposicién al sufri-
miento humano, influyen en la pérdida de la empatia imprescindible para la visibi-
lizacién de estas necesidades.

* La formacién reglada de los/as profesionales de la salud ha estado centrada, en

gran parte, en la adquisicién de conocimientos clinicos dejando en un segundo tér-
mino la preparacién y formacién en habilidades de comunicacién y escucha que son
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Utiles para captar las sefiales no verbales que facilitan informacién sobre las deman-
das de la usuaria.

* Todavia estd muy extendida entre los y las profesionales la creencia de que «la
paciente ideal» es aquella que no se queja, no protesta, se somete facilmente a las
decisiones médicas, no pone pegas, dice que se encuentra bien, no plantea pro-
blemas. Paradéjicamente, estas conductas son poco positivas para su tratamiento y
recuperacion.

* En cuanto a la informacion que se ofrece, recurrir al uso de tecnicismos puede resul-
tar perjudicial en la medida que no facilita la comprensién de lo que se expresa y
no estimula la participacién de la mujer que puede verse cohibida ante los conoci-
mientos técnicos del/la profesional.

Por otro lado las dificultades que tienen las mujeres para expresar sus necesidades y
demandar la atencién que necesitan estan relacionadas con:

* El rol de género femenino, que tiene que ver con la abnegacion y la pasividad, y
que conlleva el no pedir para si mismas.

* la falsa creencia de que las demandas que se realicen van a ser consideradas poco
importantes y no van a ser entendidas por el o la profesional, por lo que finalmente
son minimizadas y desvalorizadas por la propia mujer.

* El impacto emocional que puede producir la informacion que el/la profesional
transmite en un momento determinado puede dificultar la comprensién de lo que
se le dice con posterioridad. De la misma manera, el estado psicolégico, la
ansiedad o el abatimiento, también pueden dificultar su comprensién. Se-
gin ponen de manifiesto algunas investigaciones la paciente cuando recibe el
diagnéstico sélo retiene aproximadamente un 60% de la informacién que se le
ofrece.

* La percepcién social, que sigue existiendo hoy en dia, de una diferencia de es-
tatus entre los y las profesionales de la medicina y las personas que utilizan
sus servicios, creencia que frena, en muchas ocasiones, el pedir lo que nece-
sitan.
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ACTITUDES DEL PERCONAL CANITARIO

QUE FAVORECEN LA RELACION CON LA ENFERMA

Caractericticae de la comunicacion

Los factores que acabamos de exponer y que dificultan la comunicacién hacen nece-
sario que el personal sanitario ponga en marcha una serie de comportamientos que
van a favorecer la interaccién con la enferma, como son:

La empatia.

La escucha activa.

La aceptacién incondicional.

La calidez.

La autenticidad.

la empatia es la capacidad de comprender a la persona que sufre. Carl Rogers
la definié como la captacién precisa de los sentimientos experimentados por la
persona y los significados que éstos tienen para ella y, una vez captados, comu-
nicarselos. Esta comunicacién deber realizarse a través de palabras y gestos de
apoyo.

La empatia supone entender lo que piensa y siente la ofra persona, junto con la capa-
cidad de trasmitirla, sin que sea preciso estar de acuerdo con ella, ni identificarse con
su situacion.

La escucha activa supone dar sefiales de que estamos escuchando lo que se nos dice,
esto va a fomentar la expresién de necesidades y sentimientos. Ademas escuchar

ayuda a comprender lo que nos quieren transmitir.

En la escucha activa las conductas no verbales, aquellos aspectos de la comunica-
cion humana que trascienden las palabras habladas o escritas, tienen gran relevancia.
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Las conductas no verbales se pueden agrupar en tres grandes categorias: Kinésicas,
paralingiisticas y proxémicas. Las conductas kinésicas hacen referencia al movimiento
corporal y entre ellas se encuentra el contacto ocular, los gestos, las expresiones facio-
les y la postura. Los aspectos paralinguisticos tienen que ver con el volumen de la voz,
la entonacién, la fluidez verbal y los silencios y las pausas. Por Gltimo, los aspectos pro-
xémicos se refieren a la distancia entre las personas que se comunican y a la utiliza-
cién del contacto fisico (10).

El lenguaje verbal y el no verbal se interrelacionan, y el segundo sirve de apoyo
al primero. La conducta no verbal expresa emociones, trasmite actitudes perso-
nales, da signos de la personalidad, ademés de acompafar al lenguaje ver-
bal (11):

Comunicando la misma idea o completando y enfatizando la informacién que pre-
tende dar el lenguaje verbal.

* Sustituyendo al mensaje verbal.

* Regulando el flujo de la conversacion dando sefales que indican si la persona que
recibe el mensaje lo estd comprendiendo o si debe haber un cambio en la interac-
cion.

¢ Dando sefales de alerta que indican problemas en la comunicacién, esto ocurre
cuando hay contradiccién entre ambos lenguajes. Cuando ocurre esta contra-
diccion se da prioridad a la informacién que nos proporciona el lenguaje no ver-

bal.

Escuchar de una forma activa, por lo tanto, supone la puesta en marcha de un conjunto
de conductas verbales y no verbales:

(10)  Martoeew, M, C., y Gonzalez, B.«Comunicocion v enlrevisia®, en Magtoren, M. C., v Gonziuez, B,
Ed. Entrevista y consejo psicolégico. Sintesis psicologia, pags. 60-81. 1997,

(11)  Karnare, M, L.: Nonverbal communication in human interaction, Ed. Halt, Rinehart y Winston. New
York, 1978.
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CARACTERISTICAS DE LA ESCUCHA ACTIVA
LENGUAJE VERBAL

Empleo de un lenguaje no verbal que = No expresor iniciolmente el acuerdo o desacuerdo, mostrar
exprese la idea de que estamos simplemente que se comprende lo que se dice.

escuchando:

= Mantener el contacto ocular = Formular preguntas abiertas que animen a confinuar hablando.

= Posicion del cuerpo de ocercomiento. = Repetir textuolmente o expresor con nuestras palabros lo que ha
dicho lo otra persona paro mostrar que se ho captado el contenido
de su mensaje.

= Dor sefiales de asentimiento. » Hocer resimenes de lo que ha dicho pora comprobar que nuestro
interpretacion es lo comecta.

= Respetar los pausas de silencio. » Reflejor los sentimientos que se hon percibido en la ofro persona.
Mostrar que se comprende.

La aceptacion incondicional como persona, sin juicios globales, ha de ser clara-
mente percibida por la mujer, ya que, de lo cont -0, cualquier indicacién relaciona-
da con comportamientos o actitudes inadecuadas que debe cambiar pueden ser per-
cibidas como descalificaciones personales (12).

Una actitud célida y cordial, a través de la cual el o la profesional muestra su interés
para ayudar a la mujer a recuperar su bienestar lo que le hace sentirse segura y respeta-
da, facilitando la expresién de los sentimientos de malestar y la peticién de ayuda (13).

La autenticidad supone ser capaz de expresar de manera abierta, clara y sincera
opiniones y emociones, actitud que refuerza la confianza y la expresién de sentimien-

tos y emociones (14).

[12] leanez, E.: «Un intento de explicar el porqués, Jano, XL (953): pags. 37-45. 1991
(13] Vid. cita 14.
[14] Vid. cita 14,
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El proceco de informacién

El conocimiento de la enfermedad y sus tratamientos va a contribuir a una mejor adap-
tacién. La informacién trasmitida ha de hacer referencia al diagnéstico, pronéstico, tra-
tamientos, asi como a aspectos relacionados con el afrontamiento de situaciones nue-
vas y de los efectos secundarios de los tratamientos.

Facilitar datos sobre los efectos secundarios de los diferentes tratamientos y los cuida-
dos y recursos disponibles para manejarlos reporta beneficios ya que conocer de ante-
mano el proceso, las sensaciones fisicas y los aspectos psicolégicos relacionados faci-
litan la percepcién de control sobre la situacién y su vivencia con menor angustia.

En el proceso de conocimiento del diagnéstico y el pronéstico hemos de contar con «el
deseo de informacién» que tiene la mujer, conjugandolo con los aspectos éticos o lega-
les. Ante esta cuestion, debemos considerarla como una persona adulta y responsable
que tiene derecho a saber o a no saber, segin lo decida (15).

Actualmente se tiende a dar informacién a la usuaria sobre su enfermedad, debido,
entre ofras razones, a los cambios en la relacién profesional de la medicina-enferma y
a la aparicién de legislaciones relacionadas con el derecho a la informacién. Quienes
defienden la postura de no informar argumentan que dar a conocer aspectos negativos
puede perjudicar la recuperacién. Sin embargo, no debemos olvidar que la finalidad es
fomentar el uso de estrategias de afrontamiento adecuadas para poder adaptarse (16).

las necesidades de informacién que tenga cada mujer va a depender fundo-
mentalmente de la evaluacién que redlice del problema y las estrategias de afronta-
miento, es decir de las respuestas cognitivas y conductuales que ponga en marcha.

Asi, las mujeres en las que prime la negacién de la enfermedad minimizarén el pro-
blema y no buscarén informacién. Lo mismo ocurriré con la aceptacién resignada de
lo sucedido y quienes vean el proceso con desesperanza. En el oiro extremo estardn
las enfermas en las que predomine la preccupacién ansiosa, estas tendrén una actitud

(15) Isarez, E.: <los efectos de la informacion sobre los enfermos». Jano, XL [253), pags. 47-55. 1991,
(16) Ferrer BerLaniGa, |.: El afrontamiento de un diagnéstico de céncer, Ed. Promolibro. Valencio, 1993.
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abierta para la comunicacién, acompanada de una excesiva bisqueda de datos sobre
la patologia y los tratamientos.

El conjunto de comportamientos que impulsan estrategias de afrontamiento que facili-
tan el desempefio de un papel activo en la recuperacion y el establecimiento de una
relacién de colaboracién y de comunicacién con el personal sanitario, se relaciona con
una bisqueda moderada de informacién que va a suponer para el o la profesional de
la medicina un aumento en las demandas de ésta (17).

Teniendo esto en cuenta, no se ha de valorar a las mujeres con cancer de mama como
un grupo homogéneo con las mismas necesidades de informacién sino que debemos
considerar su individualidad para poder dar una mejor respuesta a sus necesidades.

Asi, en la medida en que la usuaria no obtenga la informacién que necesita de su
médico/a acudird a fuentes secundarias, como pueden ser familiares y otras personas
no expertas que pueden fomentar las atribuciones y creencias erréneas (18).

COMO OPTIMIZAR EL PROCESO DE INFORMACION

Preguntar a la enferma qué desea saber y no asumir que va a ser ella quien lo va a
demundﬂr.

En cuanto al contenido, hay que dar datos sobre los aspectos técnicos de la enfer-
medad: diagnéstico, pronéstico, tratamientos, pero también hay que dar la infor-
macién que facilite la adaptacién, como puede ser el manejo de situaciones nuevas
y el afrontamiento de los efectos secundarios de los tratamientos, posibilitando la
identificacién, interpretacién y el control de estos efectos.

[17] Durd, E., e lsarez, E.: sAlgunas consideraciones y un modelo acerca del tema de dar informacion en
psicologia oncologica», Boletin de Psicologia, 16, pags. 7-31. 1987,

(18) Zmoun, R.: «dnformacion y participacién del pacienter, en Fundacién Cientifica de la Asociacion
Esparicla contra el Céncer, Ed. Seminario Internacional sobre Informacién del Diagnéstico al Enfermo
de Céncer, pags. 65-104. 1992,
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Cada fuente (profesional de la medicina, de la enfermeria, de la psicologia) debe
dar la informacién que le corresponde.

El proceso ha de ser secuencial: El contenido debe adecuarse a las distintas etapas

de la enfermedad.

La informacién debe ser esperanzadora, optimista, siempre hay algo que se puede
hacer.

Debe facilitar ayuda y promover la adherencia al tratamiento.
Siempre que sea posible facilitara la eleccion entre distintos tratamientos.

Debe haber coherencia entre personal sanitario-familia-enferma. La presencia de un
miembro de la familia, si lo autoriza la mujer, nos facilitard esta coherencia informativa.

Crear un ambiente de privacidad y tranquilidad donde poder sentirse comoda para
expresar y preguntar sin interrupciones.

Se puede animar a las mujeres para que utilicen algunas esirategias de preparacion
para las primeras consultas como son escribir de antemano lo que se quiere pre-
guntar, hacerse acompaiiar por alguien que sirva de portavoz de miedos y dudas,
tomar notas, efc.

Hay que fener en cuenta que se recuerda mejor la informacién que se presenta dl
inicio, después las que se presenta al final y, por tltimo, la peor recordada es la que
se encuentra en medio. También hay un mayor recuerdo de la informacién apoya-

da por énfasis verbales y no verbales.
La repeticién de la informacién nos asegurara la comprensién de ésta.

Es importante el apoyo de la informacién suministrada verbalmente con mate-
riales escritos, ya que el porcentaje de olvido es muy alto. Ademas, son fre-
cuentes los errores de interpretacién y las deducciones erréneas que puede hacer
la paciente.

pagina 44



La participacion de la mujer con eancer de mama

En el periodo de tiempo comprendido entre el diagnéstico y el fin de los tratamientos
la mujer es parte activa en:

- Toma de decisiones y eleccion de los tratamientos.
— Adherencia a los tratamientos y participacién en la recuperacién.

— Prevencion del linfedema.

Toma de decisiones y eleccion de los tratamientos

La participacién en la toma de decisiones sobre los tratamientos puede tener un efecto posi-
tivo en la vivencia de la enfermedad siempre que se informe adecuadamente y que no
haya urgencia para la toma de esa decisién, ya que, de lo contrario, se someterd a la
mujer a una situacién de estrés que puede ser perjudicial para su recuperacion (19).

La posibilidad de participar en la eleccién del tratamiento va a tener que ver con muchos
factores, entre ellos las caracteristicas de la enfermedad, el estadio en que se diagnosti-
que y la fase en la que se encuenire. Asi, habré situaciones en que por gravedad, urgen-
cia o falta de diferentes opciones de tratamiento esta posibilidad va a ser muy escasa.

Un momento importante en la toma de decisiones es la eleccion del tipo de inter-
vencion quirdrgica. Cada vez es mas frecuente poder elegir entre la posibilidad de
realizar una cirugia conservadora y cirugias més radicales.

En cuanto a la reconstruccion mamaria, frecuentemente se intenta compensar el
impacto emocional del diagnéstico de céncer ofreciéndoles la reconstruccién mamaria
como una solucién a su sufrimiento. Muchas veces no se tiene en cuenta que la recons-
fruccion, aun reconociendo que supone un importante avance y, sobre todo, una opcién
que nos permite poner en practica nuestra libertad de eleccién, conlleva también, a veces,
un largo y duro proceso, para el que hay que estar preparadas y plenamente decididas.

(19)  Ruiz Fermdmpez, M. A., v ViLaioaos Crespo, A.: <Acliudes del terapeuta que favorece la relacién con el
pacientes, en Habilidades terapéuticas, Fundacién Universidad Empresa, pags. 61-65. Madrid, 1994,
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Para que la mujer pueda elegir libremente si desea o no esta alternativa debe tener
informacién clara sobre el proceso, el tiempo aconsejado de espera desde la finalizo-
cién de los tratamientos, la realizacién de cirugia en el pecho sano y las posibles com-
plicaciones que puede haber [dificultad de deteccién y de radiacién, en caso de reci-
divas, posibilidad de que la protesis se mueva, etc.).

Un tema de debate es la conveniencia o no del embarazo después del diagnéstico vy fra-
tamiento del cancer de mama y el periodo de fiempo que hay que esperar. Siempre que exis-
te la opcién, el deseo o no de tener hijos/as ha de ser tenido en cuenta a la hora de tomar
decisiones sobre los tratamientos, facilitando la participacion de la enferma en este proceso.

En la fase terminal la posibilidad de intervencién en la eleccién de los tratamientos
aumenta, ya que el objetivo Unico va a ser el bienestar de la enferma y su opinién va
a ser de gran peso en la toma de decisiones médicas.

Adherencia a los tratamientos y participacion en la recuperacion

La participacién en el proceso de recuperacién y en el avtocuidado proporciona la per-
cepcién de control sobre la enfermedad que puede ser muy beneficiosa.

Debemos tener en cuenta que, en muchas ocasiones, la dificultad que muestran algu-
nas enfermas en cuanto al seguimiento de las prescripciones médicas puede responder
a que el cancer de mama suele ser asintomdtico en el momento del diagnéstico, no
se percibe ningin signo de enfermedad grave. Por el contrario, los tratamientos pro-
ducen efectos secundarios que suponen, en ocasiones, un deterioro en el estado de
salud y limitaciones para la realizacién de las actividades cotidianas.

En este sentido, las mujeres que hasta ese momento hayan asumido las responsabili-
dades domésticas y de cuidados familiares van a sentir que no pueden desempefiar ese
papel con la misma eficacia, afectando, en muchas ocasiones, a su autoestima, sobre
todo en las mujeres en las que este trabajo fuera su ocupacion fundamental.

Por esto se hace fundamental conseguir su implicacion en la recuperacién desde el pri-
mer momento, no sélo dandoles informacién clara y anticipada de cual van a ser los
efectos de los tratamientos sino también pautas de autocuidado e implicando a la fami-
lia en este proceso para que compartan las responsabilidades y de esta manera favo-
recer que no aparezcan sentimientos de culpa e inutilidad.
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Prevencion del linfedema

Los cuidados necesarios para la prevencion del linfedema suponen limitaciones en
la vida cofidiana de estas mujeres, aspecto que, en ocasiones, produce importantes
resistencias. Hemos de tener en cuenta que estos cuidados son dificilmente compatibles
con la realizaciéon de algunos trabajos: muchas de las actividades domésticas y de lim-
pieza, de las cocineras y camareras o de las auxiliares de clinica y de geriatria, efc.

La adecuada informacién junto con el apoyo en la resolucién de las limitaciones que pue-
dan aparecer en la vida cotidiana a la hora de poner en préctica los cuidados va a favo-

recer la adaptacién a los cambios y facilitar su participacién en la prevencién del linfedema.

Como vemos, la participacién en distintos aspectos del proceso puede tener uno efec-
tos muy beneficiosos, concretamente:

Asegura una mejor adaptacion de las pautas médicas a las necesidades individua-
les de la enferma y a sus preferencias.

* Mejora la adherencia al tratamiento.

* Disminuye los efectos secundarios.

* Aumenta la autoestima y la autoconfianza.

* Mejora el bienestar psicosocial y la calidad de vida ya que dar la oportunidad de
asumir responsabilidad en las decisiones que afectan a sus vidas y en el autocuida-
do es beneficioso en si mismo.

El apoyo en momentos coneretos del proceso

Periodo libre de enfermedad

Aungue muchas veces no se tiene en cuenta este periodo en lo que se refiere a las nece-

sidades personales, lo cierto es que se puede observar que todavia existe un nivel alto
de angustia y preocupacién por la enfermedad, pese a que, incluso, se le ha dado de
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alta. El miedo a la posible recaida, la sensacién de ser todavia muy vulnerable a la
recurrencia de la enfermedad (sindrome de Damocles), su incertidumbre sobre el futu-
ro, efc., son cuestiones que van a influir en la vivencia de este periodo.

Ademas, ahora es cuando se siente menos protegida y vigilada. En estos momentos,
no tiene lugar la administracién de un tratamiento, sus visitas al hospital serén muy de
tarde en tarde, por lo que la sensacién de que nadie estd controlando lo que me pueda
ocurrir es muy frecuente. Aunque hay una satisfaccion por la curacién, persiste la sen-
sacién de amenaza para la vida.

Por ello, pueden ser frecuentes las llamadas exiras al equipo médico o, incluso, las con-
sultas por motivos nimios con la infencién de conseguir algo més de seguridad y de
senfirse vinculada a los cuidados hospitalarios. Es necesario que el equipo conozca
esto, lo que le permitira inferpretar correctamente su angustia y ofrecerla la atencién y
la seguridad que necesita.

Aunque la mujer se incorpore gradualmente al desempefio de sus roles anteriores, es
posible que encuentre que en el terreno social es tratada de forma diferente debido al
conocimiento sobre su padecimiento, bien por la estigmatizacién a que se somete a las
personas que tienen o han tenido cancer o a su propia inseguridad inicial, que iré
desapareciendo con el tiempo. Ademés de las actitudes paternalistas o de huida, que
en algunos casos aparecen y que también es posible que se den en el émbito laboral.

La Recidiva

la aparicién de la enfermedad después de un periodo de tiempo en el que se creia
controlada o curada acarrea un shock emocional de mayor magnitud que en el momen-
to del diagnéstico. La intensidad con la que se dan sintomas depresivos o de ansiedad
y, sobre todo, una sensacién de desesperanza y desamparo hacen que sea muy con-
veniente que puedan recibir apoyo psicolégico. Un elevado grado de preocupacién,
descargas de rabia, insomnio y un escaso interés por todo lo que le rodea, son algu-
nas de las respuestas que pueden enconfrarse en este periodo.
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El papel de la familia

® La comunicacion entre la enferma, familia y percona eanitario
El papel de la familia en el proceco de informacién a la enferma

® La congpiracion del cilencio

Autoproteccion de la familia
Autoproteceion del perconal eanitario
Proteccién a la enferma y temor a eu reaccion






LA COMUNICACION ENTRE LA ENFERMA,

FAMILIA Y PERCONAL CANITARIO

En la actualidad, es extraiia la familia que no esté viviendo un caso cercano de céncer
o alguna persona que conozcan, ya que, el cancer es una enfermedad conocida por
todas/os.

En muchas ocasiones nos encontramos con familias en las que la comunicacién es esca-
sa y esto va a influir seriamente en la enferma, ya que necesitara buscar el apoyo fuera
de su entorno suponiendo otro esfuerzo afadido.

El papel de la familia en el proceco de informacién a la enferma

En un primer momento, una de las principales preocupaciones de la familia es la infor-
macién del diagnéstico.

Diversos estudios evidencian el hecho de que la opinién del familiar ha ejercido una
influencia mayor que la de la propia paciente en las decisiones del médico/a respec-
to a informar o no a una enferma de cancer sobre su diagnéstico. También que la sos-
pecha de un diagnéstico de céncer tiene consecuencias més negativas que su perfec-
to conocimiento (20).

Muchos familiares piden al personal sanitario que no se comunique a la paciente de
su diagnéstico e incluso de la situacion en la que se encuentra, sin embargo ellos/as
desean saben todo sobre su familiar enfermo.

Debemos fener claro que la obligacién de dar la informacién necesaria a la enferma
sobre el diagndstico de la enfermedad no es funcién de la familia.

A pesar de lo que muchas familias opinan, la enferma suele confiar més en el diag-
néstico dado por el médico/a que por su familia. Ademés ésta parece ser menos trau-

(20) Duré, E., e IBANEZ, E.: <la imporfancio de la congruencia informativa en el proceso de dar informa-
cién al enfermos, Jano, XL (953, pags. 24-30. 1991.
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matica. Tenemos que fener en cuenta que con la familia entramos en el mundo de las
emociones que son mas dificiles de controlar.

Es importante que exista una coherencia y continvidad entre la familia y el personal
sanitario. Esta tiene que empezar con el diagnéstico, tratamiento y seguir durante todo
el proceso de la enfermedad. Dar informacién en un momento concreto y luego cor-
tarla podria llegar a ser méas perjudicial que no darla.

No debemos olvidar que aunque demos malas noticias siempre hay que dejar abierta
una puerta para la esperanza.

LA CONSPIRACION DEL SILENCIO

Podemos hablar de la «conspiracién del silencio», cuando ante una enfermedad grave o de
mal pronéstico la informacién la conoce el medico o médica y la familia, siendo ignorada por
la enferma, ante la alianza existente para ocultarle la informacién sobre su diagnéstico.

Algunos autores lo han comparado con un triéngulo en el que dos de los lados (el per-
sonal médico y la familia) conocen la informacién y hablan entre si un tercero que es
la enferma desconoce la situacién en la que se encuentra.

Pero no solamente estén implicados ellos tres, ya que en este juego se incluye al resto
de personas allegadas, como amistades, compafieros/as de trabajo, vecinos/as vy,
ademés, debemos incluir al resto del personal sanitario. Siempre, por supuesto, ante el
aislamiento de la enferma respecto a esta informacién.

Algunos de los motivos para que esto se produzca, teniendo en cuenta que siempre
pueden variar dependiendo de las caracteristicas personales de la familia y del médi-
co/a que frata a la enferma, son los siguientes:

* Autoproteccién de la familia.

* Autoprofeccién del médico/a.

® Protecciéon a la enferma.
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e Temor a la reaccién de la enferma.

Todos estos motivos sefialado son falsas creencias que tienen las personas implicadas
en esta conspiracion,

Autoproteccion de la familia

La familia se intenta proteger a si misma ocultando la verdad, aunque lo hace de una
forma inconsciente. Si la enferma no conoce su situacién, no se hablara de la enfer-
medad, algo que a la familia le da miedo.

La familia tiene sus propios miedos, sus propios temores, cree falsamente que si no se
habla de la enfermedad se olvidaréd, con ello creen que van a evitar el sufrimiento del
familiar enfermo y, sobre todo, se enfrentan a una situacién dificil que no saben manejar.

Temen no sélo la reaccion de la enferma sino la suya propia, el no poder confrolar sus sen-
timientos, sus lagrimas, su dolor, en definitiva, perder el control de la situacién. Punto al que
no quieren llegar, ya que creen que son ellos y ellas responsables de tener ese control.

3Es tan malo mostrar los senfimientos enire personas que se quieren y quieren luchar por un
mismo obijefivo que es el mejor bienestar de la enferma? ;No seria mejor para la enferma
compartir esos sentimientos, ese dolor, ese malestar, con sus seres queridos? Tal vez, el plan-
teamiento que se deberian hacer es que «el dolor compartido es menos doloroso».

No quiere decir que esto sea facil, pero si la familia se plantea el ocultar lo que suce-
de, siempre dira que lo hace por la enferma y si mirara hacia adentro, se daria cuen-
ta que lo hace por ella, por sus miedos, sus temores y su inseguridad, no tanto por su
familiar, ya que ante tal conspiracién le deja a ésta en un segundo plano.

Autoproteccion del perconal canitario
Si enframos en la postura del o de la profesional y nos planteamos por qué éste la ocul-

ta a la enferma y no asi a la familia, vemos que el planteamiento es muy parecido al
de la familia.
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Da el protagonismo a la familia, dejando también como los anteriores, en segundo lugar
a la paciente. Cuando decide adoptar esta postura, en ocasiones, no se lo plantea desde
la enferma, conectando con lo que quiere o necesita saber o lo que es més importante
para ella, sino, desde sus propios miedos y el no saber manejar una situacion dificil.

Asi dejara la responsabilidad a la familia, adn sabiendo, en muchas ocasiones, que es
funcién del médico o de la médica informar , ademés de un derecho de la enferma. Es
mas, es un derecho de la enferma elegir a quien de los miembros de su familia desea
informar.

Esta ha sido la tendencia de muchos afios atras en la que la familia adquiria un gran
protagonismo y la enferma pasaba a ser la secundaria de un gran entramado.

Por suerte, las cosas han ido cambiando, aunque no se ha dejado de seguir viendo en
las consultas, a la familia haciendo gestos por detrés de la paciente para que el médi-
co/a no le diga nada, o aprovechando el momento en que la paciente pasa a la sala
de reconocimiento para que el familiar pregunte al médico/a cual es la situacion y
pidiéndole silencio cuando esté la paciente delante.

El personal médico tiene que ufilizar sus estrategias, conocimientos y habilidades para
no dejar florecer sus miedos, aunque no sea fécil afrontar la reaccion ante el diagnés-
fico, pero las consecuencias de ocultarlo pueden ser peores con posterioridad, aunque
en el momento sea menos doloroso.

Evidentemente, eso no quiere decir que tomemos una postura rigida ante el hecho de
la informacién, ya que es necesario estudiar las caracteristicas individuales.

la paciente es la enferma y no la familia, siendo ésta una parte importante que nos
podria ayudar a conocer a la enferma y a saber como fratarla, sirviendo de ayuda. Es
necesario que la familia no se convierta en unos/as complices sino en un apoyo.

Proteccién a la enferma y temor a cu reaccién

En muchas ocasiones, el ocultamiento de lo que ocurre no es tan cierto, sino que es una
ilusion de la familia y del médico/a, ya que ésta sabe perfectamente lo que pasa a su
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alrededor, situacién que la mantiene aislada y sin posibilidad de comunicarse con
ellos/as.

El ocultar la informacién es dificil, ya que en los medios de comunicacién y en los pro-
gramas de televisién se habla sobre el cancer. La enferma no vive sola con su familia,
forma parte de una sociedad y en la que es un tema del que se habla, debido al ele-
vado nomero de casos.

Generalmente, las pacientes estan ingresadas en plantas de oncologia, comparten la
habitacién y las salas de espera con ofras pacientes que les cuentan sus diagnésticos
y sus sintomas, dandoles informacién que contrasta con la que han recibido de sus
familiares.

En otras ocasiones la paciente nota que algo estd sucediendo ya que la familia se
encuentra triste y se la nota por gestos, expresiones, forzando situaciones y conversa-
ciones sin ninguna trascendencia, evitando todo tipo de comunicacién, faltando al tra-
bajo cuando nunca lo han hecho, etc.

La familia se atrapa en una situacion de constante evitacién, mentira, engaiio, oculta-
miento a la que no estén acostumbrados, conteniendo mucha tensién que puede reper-
cutir en la paciente, ya que a la angustia producida por la enfermedad de un familiar
se le suma la que produce el mantenimiento de una escena que puede transformar a la
familia en una serie de actores y actrices que estén desempefando un papel compli-
cado y en el que no tienen experiencia.

Ante esta escena que vive frecuentemente el personal sanitario como son las peticiones
por parte de los familiares de ocultacién de la verdad a la enferma: «no le diga nada,
que desconoce todo lo referente a su enfermedad», sabemos que cuando el o la pro-
fesional habla con la paciente ella puede comentar: «Mi familia se piensa que soy tonta
y no sé nada, pero yo sé perfectamente lo que tengo y cudl es mi situacién, pero no
les quiero hacer sufrir mas.»

Las consecuencias de esta conspiracidén son muy negativas, ya que se encuentra en una
situaciéon ambigiia y esto le puede provocar sentimientos de aislamiento, de falta de
comprensién y de soledad.
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De la misma manera, ante la falta de informacién puede creer que su situacién es peor
de lo que es en realidad, quitdndole cualquier esperanza.

Por Gltimo, no podemos olvidar que esta conspiracién del silencio no solamente va a
tener consecuencias negativas para la enferma sino que su relacién con la familia
puede verse deteriorada seriamente ya que la falta de informacién, incongruencias de
la misma y las falsas esperanzas que reciben de la familia va a desconcertar a la
enferma al no coincidir su situacién y como se siente con lo que su familia le intenta
transmitir,

En conclusion, un abordaije terapéutico integral de las mujeres con céncer de mama I
en el que se optimicen los recursos sanitarios que se ponen en préctica debe tener
en cuenta no sélo la utilizacién de los Gltimos avances tecnolégicos y cientificos sino
que también debe dar un papel importante al establecimiento de una adecuada rela-
cién terapéutica entre el profesional de la medicina y la enferma basada en la cola-
boracién para la consecucién de un objetivo comin, donde la familia tiene la fun-
cion de apoyo y soporte de ésta Oltima.
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Programa de intervencién grupal
para mejorar la calidad de vida de mujeree
con cancer de mama

® (Objetivoe
® Decarrollo del programa

® Algunoe datoe cobre cu eficacia

Capitulo






Como ya comentamos en el capitulo 2, el interés que ha despertado el trabajo en favor
de la calidad de vida de las personas con enfermedad oncolégica, ha propiciado el
desarrollo de programas de intervencion que permiten trabajar en este dmbito. Estos
programas de infervencion psicosocial deben incorporar también los factores de géne-
ro que condicionan la vida de las mujeres, permitiendo, de esta manera, dar una res-
puesta integral a las necesidades de las pacientes con cancer de mama.

En este sentido se disefd un Programa de Intervencion Psicosocial para Mejorar la
Calidad de Vida de Mujeres con Céancer de Mama vy se realizé un estudio piloto, finan-
ciado por el Instituto de la Mujer. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, que permi-
tié evaluar su eficacia.

El Programa de infervencion psicosocial para mejorar la calidad de vida de mujeres
con cancer de mama ha sido concebido para ser aplicado en cuanto la usuaria esta
comenzando con los tratamientos (quimioterapia y/o radioterapia). De esta manera es
posible la prevencién de problemas psico-sociales como consecuencia de una mala
adaptacién a la enfermedad. Es ofertado a las mujeres por el personal sociosanitario
del propio hospital.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

Objetivo general:

Mejorar la calidad de vida de las mujeres con cancer de mama que participen en el
programa de infervencién psicolégica y favorecer una actitud positiva ante la enfer-
medad.

Objetivos especificoe:

* Ayudar a las mujeres a afrontar el diagnéstico y las nuevas condiciones de vida deri-
vadas de la enfermedad con un afrontamiento activo y positivo.

* Ayudarles a manejar miedos relacionados con la enfermedad: recaida, muerte,
abandono, desfiguracion, dolor, efc.
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Facilitar a las mujeres el aprendizaje de estrategias para resolver los problemas psi-
colégicos que se puedan presentar y favorecer la expresion de emociones y senti-
mientos.

Disminuir el malestar fisico producido por la enfermedad y sus tratamientos y pro-
porcionarles estrategias para controlar estos posibles efectos secundarios.

Favorecer la vivencia positiva del propio cuerpo y facilitar la aceptacién de su nueva
imagen corporal.

e Potfenciar su autoestima promoviendo cambios relacionados con su valoracion per-
sonal y social, asi como ayudarles a reflexionar sobre la vivencia de los roles que
asumen y favorecer cambios positivos en su actividad familiar, laboral y social.

Potenciar el aprendizaje de estrategias de comunicacién por parte de las mujeres
para resolver problemas sexuales y de pareja.

DECARROLLO DEL PROGRAMA

Este Programa de Intervencién psicolégica estd diserado para ser llevado a cabo en
grupo debido a los beneficios que supone este tipo de intervencion, salvo la prime-
ra sesion que se lleva a cabo de manera individualizada para cada mujer y sus fami-
liares.

Estd compuesto por 14 sesiones de dos horas de duracién. Las sesiones se desarro-
llan con una periodicidad semanal. A lo largo de las sesiones se van desarrollando
los contenidos y paralelamente se va trabajando con las mujeres los problemas que
tienen relacionados con el tema tratado. También se realizan ejercicios en los que las
mujeres tienen que poner en practica en su vida diaria lo que se ha aprendido en la
sesion.

Contenidoe

El Programa se divide en 5 bloques o fases, en cada una de las cuales se desarrollan
los siguientes contenidos:
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Preparacién para la quimioterapia.

Educacién para la salud.

Imagen Corporal y Autoestima.

Manejo del estrés y Habilidades de Afrontamiento Personal.

Habilidades de Comunicacién y Establecimiento de Metas.

BLOQUE 1. NG -LICHEUN-TI NN

Se pretende ayudar a afrontar el fratamiento con el menor grado de ansiedad posible.
Para ello se clarifica la informacién que la mujer tiene sobre el tratamiento que va a
recibir, se familiariza a las mujeres con el escenario en el que va a ser aplicado, tam-
bién se les facilita el aprendizaje de estrategias de afrontamiento adecuadas que les
habiliten para una positiva recepcion de la quimioterapia (técnicas de distraccién, rela-
jacién, autoinstrucciones positivas).

Por ltimo en esta fase se pretende motivar a la pareja para que sea un elemento acti-
vo en la recuperacion de la enferma.

Esta drea estd compuesta por una sesion que se lleva a cabo unos dias antes del pri-
mer ciclo de quimioterapia. En ésta participan la enferma y los miembros de la familia
que quieran asistir.

BLOQUE 2. RI{-[UL-LLLN-T-I0-N-FT-107.

Esta area se desarrolla durante tres sesiones. Su objetivo es motivar a la mujer para
que pase a formar parte activa en su proceso de recuperacién. Para ello se clarifica
la informacién que la paciente tiene sobre su enfermedad (sus distintos tipos y trata-
mientos, asi como los distintos factores que influyen en la decisién de dar un determi-
nado tratamiento u ofro) para que conozcan y comprendan su caso particular, resvel-
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van las dudas que tienen sobre la enfermedad y se refuerce la confianza en el perso-

nal médico.

A su vez, se proporciona a las mujeres informacién sobre las consecuencias fisicas de los
tratamientos (cirugia, quimioterapia, radioterapia) y se ensefa y potencia la utilizacién de
los cuidados necesarios para paliar estos efectos (ejercicios especiales, relajacién, efc.).

21| 3= N Imagen Corporal y Autoestima

Esta drea se desarrolla durante tres sesiones. En este apartado se pretende facilitar la
aceptacién, por parte de la mujer, de su nueva imagen corporal. Para ello se propor-
ciona informacién sobre cuidado personal y se trabaja la vivencia del propio cuerpo y
la influencia que esto estd teniendo en las relaciones sexuales y en la autoestima.

L 1-1 L N Manejo del Malestar Psicolégico y Habilidades

de Afrontamiento

Esta area se desarrolla durante cuatro sesiones. El objetivo es formar a las mujeres para
que aprendan a defectar las situaciones, pensamientos, comportamientos que les cau-
san malestar psicolégico y facilitar la puesta en préctica de estrategias de afronta-
miento activas que les permitan superar ese malestar (parada de pensamiento, rees-
tructuracién cognitiva, solucién de problemas, etc.).

8- - M Habilidades de Comunicacién y Establecimiento

de Metas

Esta drea se desarrolla durante tres sesiones. Se pretende que las mujeres aprendan
habilidades de comunicacién que faciliten la expresién de emociones y sentimientos.
Asimismo, se busca motivar a las mujeres para que planifiquen sus metas y ayudarles
a solucionar los problemas que puedan interferir en ellas.

Aunque se utilizan estrategias ferapéuticas concretas para cada sesién, hay algunas
comunes a lo largo de todo el programa:
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Se favorece la expresion emocional.

L ]

Se refuerzan actitudes positivas ante la enfermedad, los tratamientos y los problemas
cotidianos.

L ]

Se trabaja la reestructuracion de actitudes negativas.

Se refuerzan las estrategias de afrontamiento activas.

Se promociona la planificacién de actividades y el aumento de la interaccion social.

Se proporciona a las mujeres distintos materiales en cada una de las sesiones de los
grupos de infervencion relacionados con el tema trabajado en dicha sesién (informa-
cién que se considere necesaria sobre cuidados de salud, materia de trabajo psicolé-
gico y recursos especificos).

ALGUNOS DATOS COBRE CU EFICACIA

A continuacién se expone la metodologia utilizada para evaluar los resultados asi
como algunos de los datos mas relevantes obtenidos sobre la calidad de vida, la auto-
estima y la imagen corporal de algunas de las mujeres que participaron en el progra-
ma de intervencién.

Metodologia

Se aplicé el programa a una muestra de 26 mujeres (en varias ediciones) infervenidas
quirGrgicamente de céncer de mama (no metastésico) por parte del equipo médico del
Servicio de Patologia Mamaria del Departamento de Obstetricia y Ginecologia del
Hospital Maternal «La Paz» (Madrid).

Por otro lado formamos un grupo conirol de 27 mujeres intervenidas de cancer

de mama a las cuales se han evaluado las diferentes variables en los distintos
momentos pero no han recibido ningdn tipo de intervencién psicolégica. Las eda-
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des de las mujeres pertenecientes a ambos grupos estd comprendida entre 34 y
64 anos.

La participacién en el programa fue voluntaria. Después de la intervencién quirirgica,
se les ofrecié a las mujeres la posibilidad de participar en el Programa de Intervencion,
las mujeres que aceptaron participar formaron el grupo experimental, las que no lo
desearon formaron el grupo control.

Somos conscientes de que esta forma de seleccionar ambos grupos puede conlle-
var problemas metodolégicos debido a la posible no homogeneidad de las mues-
tras. Estos problemas se comentan con mas detalle en la presentacién de los resul-
tados.

Para perfenecer a cualquiera de los dos grupos las mujeres debian cumplir dos condi-
ciones, que fuera el primer diagnéstico de cancer de mama y que el tratamiento admi-
nistrado con posterioridad a la cirugia fuera quimioterapia con CMF y/o radioterapia
y/o hormonoterapia. Las mujeres que tienen otros tratamientos de quimioterapia que-
daron excluidas de la investigacién debido a que la frecuencia de administracion de
los ciclos y/o la aparicién de efectos secundarios importantes, dificultan su asistencia
al programa de intervencion.

El procedimiento seguido para la evaluacién del programa ha sido el que paso a
detallar. La primera evaluacién ([EVALUACION 1) se produjo entre 10 y 15 dias des-
pués de la cirugia.

Posteriormente se llevd a cabo la aplicacién del programa de intervencion al grupo
experimental. Entre 20 dias y un mes de finalizado este (aproximadamente 6 meses
después de la cirugia) se realiza la segunda medida (EVALUACION 2) en los dos gru-
pos de mujeres de las variables en estudio.

Por Gltimo & meses después de la segunda medida se realiza un seguimiento (EVA-

LUACION 3) en el que se vuelve a evaluar a ambos grupos en las variables estudia-
das.

Los instrumentos utilizados para evaluar la calidad de vida, la autoestima y la imagen
corporal son los siguientes:
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Para evaluar la Calidad de Vida hemos utilizado el Cuestionario de Calidad de
Vida de Organizacién Europea para la Investigacién y el Tratamiento del Cancer
(E.O.R.T.C.) de Aaronson y cols. (1988) en la adaptacién realizada por Toledo,
Barreto y Ferrero (1993) al castellano.

Este cuestionario contiene las siguientes subescalas:

Deterioro Funcional; hace referencia al grado de independencia que presenta la
paciente en la realizacién de las actividades cofidianas y de autocuidado.

Malestar fisico; esta subescala mide el malestar fisico que sufre la mujer
como consecuencia de la enfermedad y los tratamientos que estd recibiendo.

Malestar psicolégico; hace referencia al grado de malestar psicolégico que
estd presente en la mujer en la semana anterior al momento de cumplimen-
tar el cuestionario.

Problemas socio-familiares; esta subescala evalta las repercusiones que ha
tenido la enfermedad y los tratamientos en la vida social de la mujer en la
Gltima semana.

Problemas sexuales; esta subescala hace referencia al deseo sexual, la fre-
cuencia y la satisfaccién con las relaciones sexuales.

Satisfaccién con el cuidado médico; esta subescala pretende evaluar el
grado de confianza y satisfaccién de la mujer con la atencién médica que

ha recibido.

Percepcién subjetiva del estado fisico; esta subescala es una puntuacion sub-
jetiva, la percepcién que la enferma tiene de su estado fisico.

Percepcion subjetiva del estado psicolégico, esta subescala es una puntua-
cién subjetiva, la percepcién que la enferma tiene de su estado psicolégico.

Percepcién subjetiva de la calidad de vida; al igual que la anterior, esta
subescala pretende ser una puntuacién de la percepcion que la enferma
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tiene de como es su calidad de vida. A mayor puntuacién mejor es la per-

cepcion que la mujer tiene de cémo es su calidad de vida.

2. La Autoestima fue evaluada mediante el Cuestionario de Autoestima de Rosenberg
(1965).

3. La Imagen Corporal se midié a través de un cuestionario que se ha construido

para esta investigacion

Recultadoe

Para analizar los resultados se compararon ambos grupos en cada una de las tres
medidas, también se realizaron comparaciones infragrupos, es decir, de los tres
momentos de evaluacién en cada uno de los grupos.

Comparaciones entre el grupo experimental y el grupo control en las tres medidas.

Se compararon los resultados de la evaluacién 1 en los dos grupos para ver si se par-
tia de dos grupos homogéneos en las variables estudiadas.

Los resultados nos mostraron que el grupo control tenia un mayor bienestar fisico y psi-
colégico que el grupo experimental. Concretamente se encontraron diferencias signifi-
cativas en las siguientes variables: Malestar fisico, en la que el grupo control tenia
menor puntuacién, y Percepcién subjetiva del estado psicolégico, en este caso era el
grupo control el que tenia mayor puntuacion (TagLa 1},

Ademas aparecia una diferencia marginalmente significativa en la variable Deferioro

socio-familiar, en el sentido de que el grupo control parecia disfrutar de mejores con-
diciones en este terreno [Taela 1).
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Tagla 1
Comparaciones entre el grupo experimental
y el grupo control en la variable CALIDAD DE VIDA en la evaluacion 1

DIFERENCIA A FAVOR

SUB-ESCALAS EXPERIMENTAL conTROL PROBABIUIDAD  DEL GRUPO CONTROL
Deterioro Funcional 12,26 11,59 P>.05

Malestar Fisico 19,46 16,74 P=010 +
Malestar Psicolagico 37 46 34,07 P>.05

Deterioro Socio-familiar 5,38 440 P>.05 (P=,070) +
Problemas Sexuales 6,84 5,03 P>.05

Percepcion de estado fisico 4,46 4,63 P>.05

Percepcion de estado psicologico 4,00 4,86 P=03 +
Percepcion de calidod de vida 4,35 4,67 P>.05

Deterioro de calidad de vida global 89,15 79,24 P> .05

Percepcion de calidad de vida global 12,80 14,18 P>.05

No se hallaron diferencias significativas en Autoestima ni en imagen corporal.

Se compararon los resultados de la evaluacion 2 en ambos grupos para ver si habia
diferencias entre ellos una vez aplicado el programa de infervencién.

En los resultados obtenidos aparecen diferencias significativas a favor del grupo expe-
rimental en las variables Percepcién subjetiva del estado psicolégico, Percepcién glo-
bal de la calidad de vida e imagen corporal (Tasas 2 v 3).

Estos datos apuntan a que el programa de intervencién ha sido eficaz para mejorar la

percepcion que las mujeres tiene de su estado psicolégico y de la calidad de vida, asi
como par facilitar una positiva imagen corporal.
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TaBLA 2:
Comparaciones entre el grupo experimental y el grupo control en la variable
CALIDAD DE VIDA en la evaluacion 2
MEJORIA CONTRASTADA

SUB-ESCALAS EXPERIMEMTAL COMNTROL PROBARILIDAD A FAVOR DEL GRUPO
EXPERIMENTAL

Deterioro Funcional 10,38 10,88 P>.05
Malestar Fisico 16,53 17,03 P>.05
Malestar Psicologico 32,61 36,51 P>.05
Deterioro Socio-familiar 4,96 51 P>.05
Problemas Sexuales 5,46 5,25 P>.05
Percepcion de estado fisico 5,46 515 P-.05
Percepcion de estado psicologico 5,46 4,63 P=.026 +
Percepcion de calidad de vida 5,58 5,00 P>.05 (P=.084) +
Deterioro de calidad de vida global 77,84 82,07 P>.05
Percepcion de colidud de vida global 16,50 1477 P=.050 +
TaBLA 3:

Comparaciones entre el grupo experimental y el grupo control en la variable
AUTOESTIMA E IMAGEN CORPORAL en la evalvacion 2

MEJORLA CONTRASTADA
SUB-ESCALAS EXPERIMEMTAL CONTROL PROBABILIDAD A FAVOR DEL GRUPD
EXPERIMENTAL
Autoestima 32,61 3209 P>.05
Imagen Corporal 39,15 35,03 P=.043 +

Cuando se compararon los resultados de ambos grupos en la evaluacién 3 con el fin
de evaluar la estabilidad de los cambios, se encontraron diferencias significativas que
indican peores condiciones en el grupo control en la subescala de Deterioro sociofa-
miliar. También aparecié una diferencia marginalmente significativa en la variable
Malestar psicolégico en el sentido de un mayor malestar para el grupo control, lo
mismo ocurrid en la variable Imagen corporal (Taglas 4 v 5).
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Tagla 4:

Comparaciones entre el grupo experimental y el grupo control en la variable
CALIDAD DE VIDA en la evalvacion 3

T EXPERIMENTAL CONTROL PROBABILIDAD mr:::?:%&gﬁ:m
Deterioro Funcional 9,94 10,62 P-.05

Malestar Fisico 15,00 16,52 P=010

Malestar Psicolagico 32,06 37,70 P>.05 (p=.062) +
Deterioro Socio-familiar 416 5,70 P>.044 +
Problemas Sexuales 6,28 5,94 P>.05

Percepcion de estado fisico 5,53 532 P>.05

Percepcion de estado psicologico 5,21 4,68 P=.03

Percepcion de calidod de vida 5,53 4,96 P>.05

Deterioro de calidad de vida global 77,58 84,40 P>.05

Percepcion de calidad de vida global 16,26 14,96 P>.05

TABLA 3:

Comparaciones entre el grupo experimental y el grupo control en la variable
AUTOESTIMA E IMAGEN CORPORAL en la evalvacion 3

EXPERIMENTAL CONTROL PROBABILIDAD MEJORIA CONTRASTADA
SUB-ESCALAS A FAYVOR DEL GRUPO
EXPERIMENTAL
Autoestima 32,31 31,04 P>.05
Imagen Corporal 40,31 34,50 P=.010 +

Comparaciones de los tres momentos de la evaluacién en cada uno de los grupos

Cuando comparamos los tres momentos de la evaluacién en el grupo experimental
encontramos diferencias significativas entre la evaluacién 1 y la evaluacién 2 en préc-
ticamente todas las subescalas del cuestionario de Calidad de Vida que indican una
mejoria en la calidad de vida después de participar en el programa. Concretamente
aparece esta mejoria en Deterioro funcional, Malestar fisico, Malestar psicolégico,
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Problemas sexuales, Percepcién subjetiva del estado fisico, Percepcién subijetiva del

estado psicologico, Percepcién global de la calidad de vida y Deterioro global de la
calidad de vida.

No se encontraron diferencias significativas entre estas dos medidas en la Imagen cor-
poral y la autoestima.

En cuanto al seguimiento (comparando la Evaluacion 1 con la evaluaciéon 3), de nuevo
aparecieron una gran cantidad de datos que sefialaban que los resultados de la inter-
vencién realizada mediante el Programa se mantenian seis meses después de haberse
realizado. Concretamente aparecian diferencias significativas en las siguientes varia-
bles Deterioro funcional, Malestar fisico, Malestar psicolégico, Percepcién subjetiva del
estado fisico, Percepcion subjetiva del estado psicolégico, Percepcién subjetiva de la
calidad de vida, Percepcién global de la calidad de vida y Deterioro global de la cali-
dad de vida.

De nuevo, no se encontraron diferencias significativas en las variables imagen corpo-
ral y autoestima.

Al comparar la evaluacién 1 y la evaluacién 2 en el grupo control solamente se encon-
tré una diferencia significativa en la subescala deterioro funcional en el sentido de que
este habia descendido en la segunda evaluacién, en el resto de subescalas no se
encontraron cambios. Estos resultados indican que las mujeres tenian el mismo nivel de
calidad de vida 20 dias después de la intervencién quirirgica que seis meses después,
excepto en el estatus funcional que era peor en la primera evaluacién, posiblemente
como resultado de las molestias de la reciente cirugia.

En la imagen corporal y la autoestima no aparecieron diferencias significativas.

En el seguimiento o evaluacién 3 se mantiene esta mejora del deterioro funcional.
También aparece una mejoria en la Percepcién del estado fisico, posiblemente motiva-
da por el paso del tiempo.

En resumen, y a pesar de que las mujeres del grupo experimental partian de peores

condiciones que el grupo control en el momento inicial y antes de recibir el programa
de intervencion psicosocial, después de recibir el mismo, se produjo en el grupo expe-
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rimental una fuerte mejora de la calidad de vida, ya que no solo se remontaron las con-
diciones adversas de las que se partia, sino que se aventaj6 al grupo control en aspec-
tos importantes en los que se habia incidido especialmente en el programa, como son
el bienestar psicolégico, la calidad de vida y la imagen corporal.

Finalmente, estos cambios beneficiosos fueron confirmados seis meses después, mien-
tras que, en el grupo control se observa en ese mismo momento un empeoramiento en
sus bienestar y un decremento en aspectos relacionados con la imagen corporal y la
autoestima.

En conclusién y teniendo en cuenta los datos expuestos, consideramos que se ha cum-
plido ampliamente el objetivo que nos habiamos propuesto al inicio de nuestro trabajo.
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